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LEIDARINN:
Skimun pad sem koma skal

Krabbamein i blodruhalskirtli er algengasta krabbamein medal
karla & Islandi. A ari hverju greinast um 240 menn med petta
krabbamein og um 60 menn deyja af voldum pess.

Sumir pessara karla greinast ekki fyrr en meinid hefur ndd ad
dreifa sér og veikindi peirra verda meiri og erfidari vidfangs en ef
pad hefoi greinst & frumstigi. Adrir tapa lifinu vegna pess ad
krabbameinid fannst of seint.

Til skamms tima hafa heilbrigdisyfirvold hér og 1 ndleegum
1ondum ekki stadid ad né meelt med regluegri skimun fyrir
krabbameini 1 blodruhalskirtli vegna pess ad pekktasta
leitaradferdin, a0 maela sérstakan motefnavaka fra blodruhalskirtli
(PSA) med blodprufu er 6nakvaem og gat leitt til ofgreininga og
oparfa leeknisadgerda.

Vatnaskil urdu i afstodu heilbrigdisyfirvalda i Evropu til skimunar
fyrir krabbameini i blooruhalskirtli 1 lok sidasta ars.
Heilbrigdisradherrar allra landa Evropusambandsins sampykktu
a0 beta krabbameini i blodruhalskirtli & lista peirra krabbameina
sem melt er med skimun fyrir. Sa fyrirvari er gerdur ad
adildarikin skuli & grundvelli frekari rannsokna “meta
hagkvaemni og skilvirkni reglulegrar skimunar fyrir

blodruhalskirtils-krabbameini med PSA malingum og med seguldémskodun (MRI) sem
framhaldsrannsokn.” (1)

Fjolpaettar astedur liggja ad baki pessum umskiptum. Afmdrkun dheettuhopa til skimunar verdur sifellt
markvissari og myndgreiningu hefur fleygt fram. Heildarsamtok Evropskra félaga karla med
blodruhalskirtilskrabbamein, Europa Uomo, hafa talad fyrir skimun og snemmgreiningu um arabil og eru
gott demi um vaxandi prysting sjuklingasamtaka a heilbrigdisyfirvold. Einnig ma nefna nidurstodur
langtimarannsoknarinnar ERSPC sem syndu 6tviredan avinning af endurteknum PSA malingum medal
storra hopa i nokkrum Evropulondum yfir sextan ara timabil. Tolulegar upplysingar um ad danartioni vegna
krabbameins 1 blodruhalskirtli séu mismunandi milli landa eftir bolmagni heilbrigdiskerfa peirra og aherslu
a greiningu og leekningu meinsins haft mikil ahrif. Innan Evropusambandsins er 10 ara lifun eftir greiningu
allt fra 70% (Bulgaria) par sem lakast er og yfir 90% par sem best er (Kypur).

Skipuleg skimun fyrir krabbameini 1 blodruhalskirtli er pad sem koma skal og skammt ad leita fyrirmynda.
Pegar ario 2018 hrintu Sviar af stad undirbuningi skipulegrar skimunar fyrir krabbameini i blooruhalskirtli
sem peir kalla OPT (Organiserad prostatacancertestning). Markmidio er ad auka jafnrétti karla til
snemmgreiningar, “gera medferd arangursrikari og audvelda mat & 60rum profum sem geta aukid nakvemni
greiningarinnar.” (2) Svadisbundin skimunarverkefni hofust 2020, fyrstu afangaskyrslu voru birtar i lok
sidasta ars og niina i mars 2024. Stuttlega segir fra fyrstu nidurstdoum a 6drum stad hér i Hellisbtianum.
Einnig eru peer ryndar til gagns i timaritinu European Urology ntina i mars 2024. Nafn peirrar greinar hefst
4 orounum: “Skimun eins og hun gerist best”. (3)

Fyrir hond islenskra karla og astvina peirra 6skum vid i Framfor eftir pvi ad heilbrigdisyfirvold a {slandi
hefji sem allra fyrst undirbining ad reglulegri skimun fyrir krabbameini i blodruhalskirtli hér 4 landi.

Vefslodir heimilda sem vitnad er ororétt i:

°  WWww.europa-uomo.org/news/new-eu-screening-recommendations-get-green-light/

* www.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/prevention-tidig-upptackt/prostatacancertestning/opt--
-beskrivning-och-rekommendation-version-5.1-2024.pdf

¢ Prostate Cancer Screening at its Best: The Swedish Organized Prostate Cancer Testing Program -
European Urology.

» Prostate Cancer Screening at its Best: The Swedish Organized Prostate Cancer Testing Program -
European Urology
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EVROPUSAMBANDID:

nyjar leidbeiningar um skimun

European
Commission

Liechtenstein

@ EESEFTA-iki @ Adildarriki ESB
Evropska efnahagssvadid

Heilbrigdisradherrar allra 27 adildarrikja Evropusambandsins sampykktu
lok névember 2023 nyjar leidbeiningar um kerfisbundna skimun fyrir
ymsum krabbameinum. I eldri leidbeiningum fra 2003 var ekki malt med
skimunum fyrir blodruhalskrabbameini, en i nyju leiobeiningunum eru paer
komnar inn. Samtok Evropskra félaga karla med blooruhalskrabbamein
,,Europa Uomo” hafa lengi barist fyrir skipuldgdum skimunum fyrir
krabbameini i blooruhalskirtli og fagna mjog pessum afangasigri.

Leidbeiningarnar eru ekki an fyrirvara, pvi melt er med ad adildarrikin muni
a0 undangengnum frekari rannsoknum “meta hagkvemni og skilvirkni
skipulegrar skimunar fyrir blodruhalskrabbeini hja korlum & grundvelli PSA
melinga og med seguldémskodun (MRI) sem eftirfylgjandi adgerd”.

Gert er rad fyrir ad skimanir muni beinast ad hopum med pekkta dhattu 4 ad
préa med sér krabbamein 1 blodruhalskirtli og fordast pannig ofgreiningar og
Oparfa kostnad.

Sviar virdast 1 fararbroddi med rannsoknir & skipulagdri skimun fyrir
krabbameini i blooruhalskirtli og er ataksverkefni peirra ,,OPT” lyst og
hrosad i nyasta hefti timaritsins European Urology nuna i mars 2024. Lesa
ma greinina hér: Prostate Cancer Screening at its Best: The Swedish
Organized Prostate Cancer Testing Program - European Urology

Heimildir:

°  WWW.europa-uomo.org/news/new-eu-screening-recommendations-get-
green-light/

e European Urology / Vol 85, hefti 3, bls. 215-216.

Vid pokkum fyrir studninginn
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KRABBAMEIN i BLODRUHALSKIRTLI

- floknara en virdist vio fyrstu syn

Krabbameinsfélagido Framfor, félag karlmanna med krabbamein 1 blodruhalskirtli og adstandenda var stofnad pann 12.
febraiar 2007. Tilgangur félagsins er ad stydja karlmenn sem hafa greinst med krabbamein i blodruhalskirtli, maka peirra
og adstandendur. Félagid starfar 4 landsvisu sem sjalfstatt studningsfélag og er adildarfélag i Krabbameinsfélagi Islands
og i samstarfi vid Ljo6sid endurhafingarmidstdd (einn stjornarmadur kemur fra peim) - www.framfor.is

betta var yfirskrift malpings 4 vegum Krabbameinsfélags fslands 20.mars s.1. Heitid visar baedi til pess ad erfitt er greina
krabbameini i blooruhalskirtli & 6ruggan og einfaldan hatt og hins ad 6llum laeknis-adgerdum fylgir ahatta og kvillar
sem sker0a lifsgaedi karla og geta haft mikil ahrif & likamlega, salreena og félagslega heilsu peirra. Malpingid var einkar
fredandi og er heegt ad horfa 4 upptoku af pvi 4 slodinni: Krabbamein 1 blooruhalskirtli: Malping on Livestream.

Dagskra malpingsins var pessi:

» Skimun eda ekki - medferdarkostir — avinningur og aukaverkanir: Rafn Hilmarsson pvagferaskurdlaeknir a

Landspitala. )
e Synilegar framfarir — stadan 4 Islandi: Helgi Birgisson yfirlaknir 4 Rannsokna- og skraningarsetri
Krabbameinsfélagsins.

 Ahrif sjikdoms og medferdar a lifsgaedi, lidan og adstandendur — Porri Snabjornsson, Asgeir Helgason, Vigdis Eva
Guomundsdottir sérfraedingar hja Krabbameinsfélaginu. )

* Allir saman na! Framfor, félag karla med krabbamein i blooruhalskirtli. Guomundur Pall Asgeirsson, formadur
Framfarar.

[ mali Gudmundar Pals Asgeirssonar formanns Framfarar kom fram ad fyrsta dhersla badi heilbrigdiskerfisins og
karlanna sjalfra og peirra ndnustu er og hefur verid ad bjarga mannslifi med pvi ad finna krabbamein sem fyrst og radast
gegn pvi med afgerandi haetti.

Onnur aherslan hefur verid ad verja lifsgedi, p.e. ad gata pess ad greiningarferlid og leekningarnar valdi sjiiklingnum sem
minnstum skada. Mikilvagt er ad sjuklingurinn fai & 6llum stigum greinargddar upplysingar um ahattu og mogulega
fylgiverkanir meodferda og finnist hann eiga patt i akvordunum um meodferdir. Markviss endurhefing, likamleg sem
andleg og félagsleg allt fra greiningu er mikilveegur pattur i ad verja og endurheimta lifsgadi.

bridja aherslan er a0 stydja pa sem undirgangast lekningar 1 pvi ad lifa gefandi og merkingarfullu lifi pratt fyrir afall,
skerdingar 4 lifsgeedum og stundum langvarandi og erfid veikindi.

Sjuklingafélog eins og Framfor geta gegnt mikilveegu hlutverki fyrir karla og nanustu adstandendur peirra a 6llum prepum
pess a0 greinast med og kljast vid krabbamein 1 blodruhalskirti eins og Prainn Porvaldsson fjallar um i annari grein hér i
Hellisbtianum.

Leyndarmal:

bresku konungsfjolskyldunnar

i !\ ¥is ok ‘ : bag var frekar skrytio — ef ekki lika 6notalegt - ad

il 7 fylgjast med fréttum pegar Karl I11 Bretakonungur
greindist med krabbamein i blooruhalsikirtli. Pvi var
nanast haldid leyndu 1 breskum fjéImidlum pvi hirdin
virtist ekki vilja of ndna umfjollun. Kannski vegna pess
a0 pad syndi ad konungurinn vaeri mannlegur eins og
landar hans og i reynd heimbyggdin 611. Svo var
misremi i fréttaflutningi, baedi sagt ad krabbi i
blodruhalsi og ekki.

bad var ekki fyrr en farid var a0 fresta opinberum
skyldum a0 ljost var ad eitthvad veri 1 gangi. Pa var
greint opinberlega hvad veri malid og kongurinn sagoi

a0 hann vildi vekja athygli & malefninu og um leid var sagt fra pvi a0 tilfellum, krabbamein 1 blooruhalsi, hefoi fjolgad
i Bretlandi. Pessi leynd skiladi engu nema auknu fleekjustigi og 6vissan i bland vid misremi i upplysingum fra hirdinni
skyldi folk eftir i enn meiri 66ryggi. Almenningur, sérstaklega i Evropu, veit alveg ad pad er aukning og
heilbrigdiskerfin i samvinnu vio sjuklingafélog eru ad takast & vid pennan fjanda. Fjolmiolar i Bretlandi bentu & ad afi
Karls III hefoi daid Gr lungnakrabba 56 ara og ad kongurinn i dag veeri talsmadur ohefobundinna leekninga. Gott og
vel en midad vio aukna pekkingu leekna og annarra 4 almenningur rétt ad vita raunverulega stodu og hvad er pad besta
sem haegt er ad gera i dag. Vonandi verdur petta til pess ad vandamalid sé & bordinu, leitad sé til lausna nutimans og
almenningur geti verid viss um ad krabbamein s¢ ekki felum heldur gripid inni sem allra fyrst.

Vonandi geta einhverjir Bretar pa kyrjad: Lengi lifi kongurinn.

Hvad eru eiginlega
margar tegundir af
krabbameini til?

\

Umrada um krabbamein almennt hefur aukist i pjoofélaginu
enda segja visindin ad pad muni verda aukning a krabbameini i
framtidinni. Pa er einmitt gott a0 umraedan sé opin og
areidanlegar upplysingar til taks.

Svo er pekking ad aukast hratt, sidustu tiu arin hefur ordid ma
segja bylting i greiningu og lausnum — og buist ad framhald verdi
a4 aukinni pekkingu nastu tiu arin og lengur. Petta tekur po sinn
tima enda verdur ad profa raekilega allar nyjar adferdir, alveg i
paula.

Algengustu krabbamein eru krabbamein 1 brjosti og blooruhalsi
en lungnakrabbamein og krabbamein i ristli koma naest. Oft er
sagt ad konur fai bara brjostakrabbamein en stadreyndin er s ad
karlar fa lika brjostakrabbamein. Svo metti telja afram en talid
er ad meira en 100 tegundir séu parna uti. A vef
Krabbameinsfélags fslands er fjallad um petta og par er hagt ad
lesa sér til um morg af peim - www.krabb.is/fraedsla-
forvarnir/krabbamein-a-o.

Vi hja Krabbameinsfélaginu Framfor hofum einbeitt okkur ad
krabbameini i bl6oruhalskirtli en télum samt vid alla og reynum
a0 visa & rétta videigandi braut. Ljosio (www.ljosid.is) er
gridarlega gott og paegilegt félag sem sinnir mérgum vardandi
ymis krabbamein og pad sama ma setja um Kraft
(www.kraft.org) fyrir yngra f6lkio.

bagd er pvi gott ad fara beint i bestu upplysingarnar pvi vid
pekkjum margir af eigin raun hvernig leit & Internetinu getur leitt

mann a slodir, sem oft eru d6areidanlegar og stundum hreinlega
brjéta mann nidur.

Strakakraftur
i Liosinu

Studningshdpur

StrakaKraftur er félagsskapur straka & aldrinum 18 til 40 ara sem
eiga pad sameiginlegt ad hafa greinst med krabbamein. I vetur
hefur verid hist annan hvern midvikudag og spreytt sig a bogfimi,
pool, kappaksturshermum og fleiru. Vio hofum lika atta rolegar
stundir 1 hisakynnum Krafts 1 Skogarhlid 8. Par hofum vid sest
nidur, fengid goda gesti og spjallad saman. Tilgangurinn med
StrakaKrafti er jafningjastudningurinn. Parna koma strakar
saman og leita i reynsluheim annarra og midla af eigin reynslu.

Jafningjastudningurinn er mikilvaegur pattur 1 ad vinna sig i
gegnum krabbameinsgreiningu, medferd og ad medferd lokinni.
bar kemur StrakaKraftur sterkur inn, hvort sem pu ert
nygreindur, i midri medferd, nybuinn ad ljuka medferd eda 16ngu
buinn a0 ljuka henni, pa er gott ad geta leitad til jafningja.
Umsjon med hopunum hefur Robert Johannsson félagsmadur i
Krafti en hann hefur sjalfur reynslu af pvi ad hafa greinst med
krabbamein.

Einu sinni 4 ari er haldin Kroftug strakastund Krafts, Ljossins og
Krabbameinsfélagsins. Hun er haldin 4 Kex hostel i mars par sem
fimm ungir karlmenn deila reynslu sinni med peim sem sitja i
salnum. Metingin er g6d og erindin og ahorfendur njota gods af
samkomunni. Par eru pad ekki sist samtolin sem verda til eftir
stundina sjalfa sem gera kvoldstundina mikilvaga fyrir pa sem
meta. Strakastundin i vetur var tileinkud vinum sem og
adstandendum undir slagordinu: Stattu med pinum.
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Framfor nytum 1 kynningum okkar. Hun er pannig: Pegar leeknar lysa sjukdomnum eda
freedigreinar eru lesnar er pad eins og arkitekt sé ad lysa husi ad utan. Vid sem héfum
greinst med sjukdominn og farid i meodferdir lysum pvi hvernig er ad bta i husinu. Peir sem
greinast med BHK purfa 4 hvoru tveggja a0 halda, badi lysingu & husinu ad utan en ekki
sidur hvernig er ad bua i pvi. Petta sidara er hlutverk studningsfélaga eins og
Krabbameinsfélagsins Framfarar og vid erum ad reyna a0 rekta.

Myndlikingar audvelda Gtskyringar 4 hugmyndum og hugtékum. A vikulegum fundum
framkvaemdanefndar Framfarar reedum vido hugmyndafraeoi i tengslum vid BHK ekki sidur
en hugmyndir hvernig vid getum ordid ménnum sem greinast med BHK best a0 lioi.
Fremstur 1 pessari umreedu um hugmyndafradina ad baki BHK er formadur Framfarar
Gudmundur Pall Asgeirsson. Hann hefur tengt hugtakid , batasamfélag” vid BHK.

Vid hja Framfor skilgreinum ofangreint hugtak um batasamfélag pannig. [ BHK hasi eru
prjar vistarverur. I fyrstu vistarverunni eda husinu eru peir sem eru nygreindir med BHK.
Fyrsta vidbragoio i peim hopi er otti, porfin fyrir ad vita stéouna og hvort naudsynlegt
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Vid pokkum fyrir studninginn

ORKUBU VESTFJARBA

stimmkaup (7)) Sensa

,,Pu hefur veentanlega lesid upplysingaefni um
blodruhalskrabbamein (BHK) sem birst hefur
Karlaklefanum & vef Krabbameinsfélagsins og 4 vefsiou
Framfarar®, spyr ég pegar menn hafa samband vid mig til
bess a0 fa upplysingar um reynslu mina af greiningu og
medferd vio BHK.

begar ég greindist med BHK arid 2005 hafnadi ég
medferd og valdi virkt eftirlit og naut fullra lifsgeeda i 14
ar par til ég for i meodferd. Margir menn sérstaklega yngri
menn sem greinast med BHK vilja heyra af reynslu
minni af virku eftirliti. Peir hafa ahyggjur af
hugsanlegum aukaverkunum eins og getuleysi og
pvagleka. Svarid vid spurningu minni hér i upphafi er oft
petta: ,,Nei, en ég hef lesio allt sem pt hefur skrifad og
horft & viotolin vid pig sem hafa birst & vefsidu
Krabbameinsfélagsins.*

Viotdl vid laekna vid greiningu eru mikilveegar og lestur
fraedigreina einnig. Eg raeddi petta vid vin minn og
stjérnarmann 1 Krabbameinsfélaginu Framfor, Henry Por
Granz. Hann kom med frabara myndlikingu sem vid hja

reynist ad fara i medferd og par med bjarga mannslifi.  nastu vistarveru eru peir sem hafa
fengid pann trskurd ad meinio sé ekki & haettulegu stigi og peir geti valid kostinn ad fara
ekki i medferd og vera i virku eftirliti og pa vardveitt lifsgaedi sin. Pa kemur pridja
vistarveran en i henni bua peir sem eru med sjukdéminn & alvarlegu stigi, fara i medferd og
geta lifad meo sjukdomnum. Pessi hopur fer staekkandi eftir pvi sem ny lyf koma &
markad.

Batasamfélagio er i umhverfi okkar en peir sem njota gods af pvi og verda hluti af pvi eru
peir sem taka patt i pvi m.a. med ad vera virkir i storfum Framfarar, Ljésinu og
Krabbameinsfélaginu.

Batasamfélagio er samfélag manna sem deila pekkingu og reynslu 4 uppbyggilegan hatt
60rum til hjalpar og leidir til betra lifs. Framfor leidir batasamfélagio 4 svidi BHK og gerir
pad med jafningjastudningi, upplysingafundum, freedslu og ymiss konar pjonustu.
Hlutverk studningsfélaga eins og Framfarar er afar mikilvagt til pess ad 1étta rodurinn hja
peim monnum sem greinast med BHK og mékum peirra. bvi er mikilvagt ad stydja starf
Framfarar baeedi med fjarframlagi og sjalfbodalidsstarfi.
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Vinnusmidja numer tvéo um "Kynlif og nand”
eftir meodferd vio krabbameini i blodruhalskirtli

Kynlifido, nandin og sambandio:

Vinnusmidjan Kynlifid, nandin og sambandio er &tlad kérlum med krabbamein i
blooruhalskirtli og mékum peirra. Markmid namskeidsins er ad veita fraedslu og pekkingu um
pau fjélbreyttu ahrif sem veikindi, medferdin og bati geta haft 4 kynlifid, nandina og
sambandid.

Leidbeinendur eru Indiana Rés, kynfredingur og Larus Jon Bjornsson, sjukrapjalfari sem
hefur sérheeft sig i karlaheilsu. Larus Jon mun fjalla um kynheilsu karla, dhrif
krabbameinsmedferdar a typpid sjalft, ris, skynsvorun og hvernig er heegt ad hlua ad karla
heilsunni fyrir, medan og a eftir medferd stendur.

ba verour fjallad um sjalfsmildi og mikilvaegi pess fyrir baedi sjalfan sig, maka og i
parasambandinu. Hvernig erum vid sem kynverur og hvad hefur ahrif 4 kynlongun.

ba skodum vid algengar breytingar 4 likama og ahrif peirra. Svo ad sjalfsogou fjollum vid um
nand, kynlifid og sambandio sjalft. Hvernig kynlifshandritid okkar er og hvada breytingar vid

Vinnusmidjan i ar verdur haldin i Forvarnarmidstddinni Hverafold 1-3 i Grafarvogi i
Reykjavik, nyrri adstoou hja Krabbameinsfélaginu Framfor laugardaginn 11. mai k1. 10:00
til 13:30. Husid opnar kl. 09:45 og haegt a0 fa sér kaffi eda te. HI¢ verdur gert &
vinnusmidju kl. 11:00 — 11:20 og pa bodid upp a kaffi/te og meoleti.

» Dbattaka i vinnusmidju kostar kr. 3000 fyrir hvern patttakanda.

» Dbatttaka takmarkast vio 20 manns (10 por). Ef vinnusmioja fyllist verour énnur
haldin sidar.

e EKKki er gert rao fyrir ad patttakendur tjai sig um persénuleg malefni.

Krabbameinsfélagio Framfor i samstarfi vid Jonu Ingjorgu Jonsdottur sérfraeding i
kynheilbrigdishjikrun og kliniskri kynfraeoi hélt vinnusmidju i husakynnum sinum i
Hverafoldinni i mai 2023. Parna maettu 12 por til ad freedast um kynlif & nand eftir
medferd vid krabbameini i blodruhalskirtli. [ framhaldinu af pessar vinnusmidju tok
Kristin Heida Kristinsdéttir bladamadur 4 Morgunbladinu vidtal vid Jonu Ingibjorg par sem
fram kom margt dhugavert og fékk Framfor leyfi til ad taka ymsa punkta ur vidtalinu.

Um 75% karla segja kynheilsu slema

Alpjodleg evropsk rannsokn sinir ad um 75% karla i telja kynheilsu sina slema eftir
medferd 1 krabbameini 1 blodruhalskirtli og pad er 1 samraeemi vid samtol karla sem hafa
samband vid Framfor.

Samkvemt erlendum rannsoknum hafa karlar sem greinast med krabbamein i
blodruhalskirtli mestar ahyggjur af pvi ad geta ad geta ekki fyrir hond beggja sinnt kynlifi
med maka sinum & medan makinn hefur mestar ahyggjur ad karlinn deyji.

Okkur hja Krabbameinsfélaginu Framfor fannst ad hér pyrftum vid ad gera eitthvad i
malunum og & sidasta ari hélt félagido vinnusmidju sem vid kolludum Kynlif og nand. Um
12 por skradu sig 4 vinnusmidjuna sem Dr. Jona Ingibjorg Jonsdottir kynfredingur styroi
og viobrégdin voru mjog god, patttakendur mjog anagdir og sogdu mjog liklegt ad
vinnustofan myndi skila sér betri lifsgaedum.

A fundum med kérlum med blodruhalskrabba var gerd lausleg konnun 4 hvort menn varu
til 1 a0 nyta sér slikt namskeid og undirtektirnar voru mjog gddar svo nt etlum vid aftur af
stad. [ petta sinn munu leidbeinendur verda Indiana Ros Egisdottir kynfraedingur og Larus
Jon Bjornsson sjukrapjalfari meo sérhafingu i karlaheilsu. Pau eru ad setja saman gott
namskeid og munum vid hja Framfor senda ut upplysingar um namskeidio sem verdur
likleg um midjan mai.

gaetum purft ad gera og hvernig er pad er haegt.

Vinnusmidjan verdur sett upp badi i formi fyrirlestrar, par sem kostur er gefin & spurningum,

en auk pess munu leidbeinendur hafa einstaklings- og paraverkefni pess 4 milli.
Abhersla er 10g0 a trunad og virdingu i samskiptum. b6 61l séu hvétt til ad vera virkir

patttakendur i freedslunni pa mun enginn patttakandi purfa deila personulegum upplysingum

Midad vid hvad efni og hugmyndir Indiana og Larus hafa synt okkur hingad til telur

um — ekki bara lif heldur lifsgadi.

um sig og sina reynslu fyrir hopnum. Oll einstaklings- og paraverkefni eru einungis fyrir
einstaklingin eda parid sjalft og er ekki skilad inn til leidbeinanda.

Vid pokkum fyrir studninginn

Framfor ad slikt namskeid nytist morgum og geti studlad ad betri lifsgeedum, sem allt snyst

Nanar: https://www.framfor.is/2024-kynlif-og-nand-vinnusmidja
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Krabbameinsfélagid Framfor

Glaenyjar frettir af skimun fyrir blodruhalskirtils-

krabbameini i Svipjod

Evropusambandid hefur beint peim tilmealum til adildarlanda sinna ad hefja undirbtining
skipulegrar skimunar fyrir blodruhalskirtilskrabbameini. Sviar hofu slikan undirbuning pegar
arid 2018. Farnar eru ad birtast greinar i fagtimaritum um hvernig gengur og hér segir fra
grein sem birtist 1 timaritinu European Urology nuna i mars 2024.

Forsaga

Arid 2018 hofu Sviar undirbuning skipulegrar skimunar fyrir krabbameini i blédruhalskirtli
og gafu verkefninu skammstdfunina OPT (organiserad prostatacancertestning). Fyrstu tveim
verkefnunum var hrint af stad arid 2020 i fjolmennustu pjoénustusvedum heilsugaeslunnar i
Svipj6od, Skani og Vestur-Gotlandi. Stokkholmssvadid baettist svo vid 2022. Kanna atti baedi
pattoku og nidurstodur skimunar hja litlum aldurshopi til ad fa upphafsmynd af liklegri
pattoku 1 almennri skimun og af liklegum fjolda greininga.

Framkvzemd
Koérlum sem urdu fimmtugir & rannsoknarari var bodid ad koma i bl6dprufu til ad maela magn
sérstaks moétefnavaka fra blodruhaskirtli (PSA) 1 bloai.

Astaedan fyrir vali 4 Grtaksaldri var ad fair greinast med blodruhalskirtiskrabbamein svo ungir.
Tiltolulega litid myndi reyna a heilbrigdiskerfid, fair pyrftu ad fara i segulémskoodun i (MRI) i
framhaldi af PSA malingunni, enn ferri pyrftu i vefsynatdku og padan af faerri myndu purfa
leeknismedferd i kjolfar skimunarinnar. A hinn béginn myndu finnast
blodruhalskirtilskrabbamein sem mikilvegt vaeri ad na til strax.

Korlunum var sent bréf par sem fram kom ad heilbrigdisyfirvold meltu ekki med almennri
skimun en styddu ad einstaklingar teekju sjalfir akvardanir um hvort peir 1étu meela PSA eda
ekki. Stuttlega var gerd grein fyrir kostum og géllum skimunar med PSA melingu. Einnig
var greiningar- og medferdarferli blooruhalskrabbameina stuttlega lyst i bréfinu.

Helstu nidurstoour

A timabilinu fra september 2020 til desember 2022 fengu 68.060 karlar bod um péttoku og
23.855 (35%) karlanna padu bodid. 696 (2.9%) peirra maeldust med PSA jafnt eda heerra en 3
og var peim bodin MRI myndgreining til ad skera ur um hvort taka pyrfti vefsyni til ad skera
ur um hvort peir hefou krabbamein i bldoruhalskirtlinum eda ekki.

Af peim 221 sem sidan foru i vefsynatdku reyndust 137 vera med krabbamein og 93 peirra
voru med krabbamein sem parfnadist virks eftirlits eda rottaekrar medferdar (Gleason flokkun
a bilinu 2 - 5).

Krabbamein i blodruhalskirtli greindist sem sagt hja 0.75% peirra 23.855 karla sem toku patt i
rannsokninni. Hlutfall peirra sem greindust med krabbamein sem parfnadist pegar virks
eftirlits eda rottaekrar leknismedferdar var 0.39%.

Allir karlarnir sem ekki greindust med krabbamein i blodruhalskirtli sem parfnadist
leeknismedferdar pegar vid greiningu munu fa bod um endurtekna PSA malingu sidar, ymist
eftir tvo eda sex ar eftir mati 4 liklegri aheettu.

bvi er vi0 ad bata ad nokkur munur var milli medaltalna i PSA malingum milli
heilsugeslusvadana par sem rannsoknin for fram. Greinarhofundar segja pad einn af
leerddémum tilraunarinnar ad fara purfi yfir og tryggja samreemi i framkveemd einstakra patta i
ferlinu 4 peim stodoum par sem skimun og greining fer fram.

Yfirfert 4 islenskar adstaedur

Nyjustu tolur Hagstofunnar um fjélda karla 4 {slandi eru fra 2021. b4 voru 2.151 fimmtugir
karlar busettir 4 landinu. Ef pridjungur peirra eda um 700 hefou pegido bod um skimun, eins og
reyndin var i rannsékninni sem hér segir fra, hefou liklega greinst 1 peim hopi tveir til prir
karlar med blooruhalskirtilskrabbamein sem parfnadist pegar medferdar. Allir hinir 697 eda
698 veeru hins vegar komnir 1 reglulega skimun til framtidar sem myndi tryggja eftir pvi sem
haegt er ad blédruhalskrabbameinin sem beir @ttu eftir ad fa myndu greinast snemma. bad
kaemi i veg fyrir alvarleg veikindi margra og 6timabaran dauda sumra af voldum pessa
algengasta krabbameins medal islenskra karla.

Pad er ekki eftir neinu ad bida. Islensk heilbrigdisyfirvold purfa ad hefja undirbuing
skipulegrar skimunar fyrir krabbameini i blodruhalskirtli.

Heimildir

Ola Bratt o.fl.: Population-based Organised Prostate Cancer Testing: Results from the First
Invitation of 50-year-old Men. European Urology, Vol. 85, Issue 3, March2024, Pages
207-214. https://doi.org/10.1016/j.eururo.2023.11.013

Aukning a krabbameini i heiminum minni i Evréopu
— vandamal sem parf ad takast a vio nuna

Alpjooaheilbrigoisstofnunin WHO spair ad mikil aukning verdi 4 krabbameinstilfellum
i heiminum nzesta aratugina — allt ad 77% fram til arsins 2050.

[ vidtali Helenar Bjarkar Bjarkadottur hja mbl.is vid Sigridi Gunnarsdottur hja
Krabbameinsfélagi Islands segir spa WHO ad arid 2040 munu um 2.900 greinast med
krabbamein 4 Islandi, sem er 57% aukning fra 2022. Par segir ad aukninguna megi skyra ad
hluta til aldursbreytinga i samfélaginu par sem krabbameinio er frekar sjukdomur eldra folks.
Auk pess hafa islendingar lengi verid duglegri vid ad auka kyn sitt svo ad fjoldi eldra folks
eykst.

Athygli vekur ad aukningin atti ad vera minni i Evrépu en WHO telur ad aukningin verdi
mest 1 Asiu, Afriku og Sudur-Ameriku. Pa aukningu megi lika skyra med patta eins og
loftmengunnar, afengis, offitu og reykinga en par sem godur arangur er i tobaksvornum faekki
lungnakrabba en aukist & moti i ristli og endaparmi.

Slaandi tolur en hvad er til rada?

Ef spad er 1 a0 umfjollun og greining 4 krabbameini er mun betri og markvissari en 4 &rum
aour geeti pessi aukning spilad inni. Hinsvegar er ljost ad pad parf ad gera 6flugt atak i ad
greina krabbamein & fyrstu stigum. Krabbameinsfélagid Framfor hefur ytt mikio 4 petta, til
deemis ad karlar med ségu um krabbamein i @ttinni lati greina sig 40 ara og karlar sem ekki
eru med sdgu fara pegar peir eru 50 ara. bessi prystingur hefur ekki dugad en Framfor vinnur
af krafti  pessu med erlendum sjuklingasamtokum, eins og UOMO sem er samtok
sjuklingafélaga 1 Evropu um krabbamein 1 blooruhalskirtli.

Svo fér ad rofa til

Evrépusambandio tok loks vid sér svo nt & ad gera mikid atak i snemmgreiningu. Vid vitum
ad pad tekur tima fyrir svona stor batteri ad vinna i malum en vid teljum ad adstadur 4 Islandi
bj6di uppa ad gera okkar eigin tilraun, til deemis med pvi ad sveitarfélag eda landshluti fari i
slika skimun.

Pad er kominn visir ad sliku ataki um Arvekni pvi krabbameinsfélag uti 4 landsbyggdinni vill
fara i eitt slikt. Hugmyndin kom fra formanni, sem er ekki vanur ad drolla neitt og
Krabbameinsfélagid Framfor hefur hvatt formanninn afram. Arvekniatak sem vid kollum
Fraenkuverkefnio og erum stoltir af pessari freenku.
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Hlutverkid hja Framfor

Krabbameinsfélagio Framfor, félag karla med krabbamein i blooruhalskirtli og adstandenda, var stofnad pann 12.
febrtiar 2007. Tilgangur félagsins er ad stydja karla med krabbamein 1 blooruhalskirtli, maka peirra og adstandendur.

Krabbameinsfélagid Framfor starfar 4 landsvisu sem sjalfsteett studnings- og dhugamannafélag og er adildarfélag i
Krabbameinsfélagi Islands og 1 samstarfi vid Ljosid endurhafingarmidstdo (einn stjérnarmadur kemur fra peim).

Megin verkefni félagsins eru:

e A0 lja korlum med krabbamein i blooruhalskirtli rédd 1 almennri umraedu og tala peirra mali vid yfirvold.
e A0 gefa ut freedsluefni um krabbamein 1 blooruhalskirtli og fylgikvilla pess, baedi fyrir sjuklingana sjalfa og fyrir

adstandendur.

e Studla ad betri lifsgeedum hja korlum sem greinast med krabbamein i blooruhalskirtli og peirra adstandendum.
» AdJ skipuleggja fjolbreytt féelagsstarf fyrir karla med krabbamein i blooruhalskirtli og peirra adstandendur.

e Halda uppi freedslu um krabbamein i blodruhalskirtli, vid greiningu og eftir medferdir.

* Vinna ad pvi ad styrkja heilsugaeslu, studla ad forvornum og efla snemmgreiningu a krabbameini i blddruhalskirtli.

Hvernig er pad svo gert?

*  Vefsiour — www.framfor.is og www.framforiheilsu.is — mjog mikid af upplysingum.
* Samningur vid pvagferaskurdlaekna — vinna med peim ad 6llum vinklum.

¢ Beklingar — Almennt um krabbamein i blodruhalsi — Neestu skref — Spurningar vid greiningu.

e Hellirinn — Samfélagsmiostdd, par sem karlar hittast, reeda malin og leera hver af 6drum med reynslusdgum og

fleiru.

Verkefni hja Framfor:

» Jafningjastudningur — i sima eda hitting.

» Tengilidakerfi — nofn fyrir nygreinda

*  Framfor i heilsu - studningsumhverfi vid greiningu a krabbameini i blooruhalskirtli www.framforiheilsu.is

e Framfor i lifsgedum — vefsvadi, sem byggir upp andlega, félagslega og likamlega heilsu og studlar ad
heilsuforvornum fyrir karlmenn yfir fimmtugt www.framforilifsgaedum.is

e Fjaroflun fyrir verkefnum — BIai trefillinn / styrktarvinir / styrkir

Fyrirlestrar

e Veftimarit — Hellisbui.is par komi0 er & framfeeri alls konar fréoleik og sogum.

Leyndi sinni adferd
i virku eftirliti

T / : Hy
Fyrir 18 arum ario 2005 pegar brainn Porvaldsson, sem var pa
61 ars, greindist med blooruhalskirtilskrabbamein var tirraedid
a0 ner allir menn sem greindust med petta mein faeru i
krabbameinsmedferd. Medferdin gat orsakad aukaverkanir sem
gatu leitt til mikillar skerdingar a lifsgeedum svo sem getuleysis
og pvagleka.

Leaeknisfraedin melti eindregid med medferd & peim tima sem
Prainn greindist. I tvo ar akvadu Prainn og Elin ad halda
vitneskjunni um greiningu leyndri fyrir 60rum en nanustu
fjolskyldu pvi framtid hans var talin i mikilli 6vissu. Eftir pad
hof Prainn ad vinna ad pvi ad veita ménnum sem greindust med
blodruhalskirtilskrabbamein upplysingar og studning. betta starf
vann hann i samstarfi vid Krabbameinsfélag {slands. { samstarfi
vid Sigurd Skulason stofnadi hann studningshopinn Friskir
menn. Pessi studningshopur er talin fyrsti sjalfstedi
studningshopurinn 1 heiminum sem sérhefir sig i studningi vid
menn sem velja Virkt eftirlit. Friskir menn og Prainn
endurreistu svo Krabbameinsfélagid Framfor. brainn var fyrsti
formadur endurreistrar Framfarar. Krabbameinsfélagid Framfor
gerdist svo adili a0 EUOMO, Evropusamtdkum
krabbameinsfélaga manna sem greinst hafa med
blooruhdlskrabbamein.

[ lista yfir val 4 medferdum var trrdid sem nu er nefnt Virkt
eftirlit, p.e. a0 lata fylgjast med sér i stad pess fara ekki i
medferd, nedst & vallistanum en i dag fyrsta radlagda urradi
fyrir pa sem hafa 1ag PSA og Gleason-gildi Virkt eftirlit. Prainn
og Elin heitin eiginkona hans vdldu pessa leid pegar hann
greindist pott ekki veri komin mikil reynsla a pessa nalgun.
Adur var aherslan 16gd 4 ad bjarga mannslifum med pvi ad
menn faeru 1 medferd en nu er dherslan 16g0 4 ad peir menn sem
hafa pa stodu ad purfa ekki ad fara i medferd, geti haldio
lifsgeedum sinum sem lengst. Virkt eftirlit er pvi kostur fyrir
storan hopa karla sem greinast med krabbamein i
blodruhalskirtli. Peir fara pa undir reglulegt eftirlit og geta
haldid edlilegum lifsgaedum i lengri tima.

Vid pokkum fyrir studninginn
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AH. Pipulagnir ehf
Bestseller - VM ehf
Fridrik A. J6nsson ehf
Geislateaekni ehf
GOlfslipun ehf

Hagrad ehf

Icewear (Drifa ehf)
Kerfédrun ehf
Loftorka Reykjavik ehf
Malmsteypa borgrims Jénss ehf

SLB ehf (ReiGhjolaverslunin Hjdlid ehf ) Miklatorg hf

Tambi ehf - Istribris Karalasingkam

Tengi ehf

Topplagnir ehf
Utfararstofa islands ehf
Vigdisarholt ehf

AX Logmannspjoénusta slf
Bak Hofn ehf

Einar Agustsson & Co ehf
Fagtaekni ehf

HA hreinu ehf

Landmark fasteignamidlun ehf
Lin design

Nyprif ehf
Tanntorg tannlaeknastofa
Val - As ehf

Hafnarfjérour

Blikksmidi ehf

Dekkjasalan ehf

Efnalaugin Glaesir ehf
Fjorukrain ehf-Hotel Viking

Fura malmendurvinnslan ehf
GT Verktakar ehf

Gullsmidir Bjarni & pérarinn ehf

Hafnarfjardarbaer
Hafnarfjar8arhofn

Hagstal ehf

Hagtak hf

H-Berg ehf

Hédinn Schindler lyftur hf
Kvikmyndahusid ehf
Markus Lifenet ehf

Musik og Sport ehf
Myndform ehf

Netorka hf

Rapyd Europe hf

Rennilist ehf

Skerpa renniverkstaedi ehf
Sélar ehf

Stracta HotelStrendingur ehf
Verkalydsfélagid Hlif

Vélsmidja Orms og Viglundar ehf

Vir og lykkjur ehf

VSB verkfraedistofa ehf
Dverghamrar ehf
Fokus-vel ad merkja ehf
G.S.murverk ehf
Gudmundur Arason ehf
GA Smidajarn

Heggur ehf

HH Trésmidja ehf

Terra umhverfispjonusta ehf
ThorShip ehf

White arctic ehf

Reykjanesbaer
Utgerdarfélagid Berg ehf
Bergraf ehf
Bilridupjonustan ehf
Brunavarnir Sudurnesja
Gull og Honnun ehf
Husagerdin hf

Kaffi Duus ehf

OSN lagnir ehf
Rafeindir og Teeki ehf
Reykjanesbaer

DMM Lausnir ehf
Skolar ehf

Slaeging ehf

Rekan ehf

Grindavik

Lagnapjonusta porsteins ehf
Stakkavik ehf
Sudurnesjabaer

Vélsmidja Sandgerdis ehf
Amp rafverktaki ehf

GSE ehf - Lighthouse Inn

Sl raflagnir ehf
Sudurnesjabaer
Vélundarhus ehf

Reykjanesbaer
Benni pipari ehf
Samkaup hf
Vikurfréttir ehf

Mosfellsbaer
Algluggar JG ehf
Borgarplast hf
Elektrus ehf
Gardmenn ehf

{stak hf

Malbikstodin ehf
Mosfellsbakari hf
Nyja bilasmidjan hf
Salson - byggingapjonusta ehf
Siggi-Dukari ehf
Umbudamidlun ehf
Vélsmidjan Sveinn ehf
Oryggisgirdingar ehf
Vatnsborun ehf

Akranes

Fasteignasalan Hakot ehf
Framvinda ehf

GrasTec ehf
Hopferdabilar Reynis Jéhannssonar ehfReykhélahreppur
Skograektarfélag Skilmannahrepps bporungaverksmidjan hf

Budardalur
Rjémabuid Erpsstodum ehf

Tryggdarbond ehf

Veidifélag Laxar i Leirdrsveit isafjorour

Garpar ehf GE vinnuvélar ehf
Hafsteinn Danielsson ehf GG malningarpjénusta ehf
Jardlist ehf Massi prif ehf

Meitill-GT Taekni ehf
Nordurdl ehf

Orkubu Vestfjarda ohf
Verkalydsfélag Vestfirdinga
Préstur Marselliusson ehf
Borgarnes

Englendingavik ehf

Samtok sveitarfélaga Vesturlandi
Sprautu- og bifreidaverkstaedi

Hnifsdalur
Hradfrystihtsid - Gunnvor hf

Borgarness Sudavik
Snorrastadabuid slIf Sudavikurhreppur
Velverk ehf
Flateyri
Stykkishélmur Litlabyli ehf
Dekk og smur ehf
bérsnes ehf Sudureyri
Klofningur ehf
Grundarfjorour
Kirkjufell Hotel Patreksfjordur
bjénustustofan ehf Villi A ehf

Hellissandur Talknafjordéur
Hoétel Budir Garrautgerdin ehf
Gudbjartur ehf

Hopferdabilar Svans ehf
KG Fiskverkun ehf
Nonvarda ehfSkardsvik ehf
Snzefellsbaer

Utnes ehf

Drangsnes
Hveravik ehf

Hvammstangi
Adaltak sIf
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Pjonusta i bodi Krabbameinsfelagsins

Krabbameinsfélagio byour upp a fraeedslu, upplysingar, radgjof og studning vid folk sem hefur

greinst med krabbamein og adstandendur. Starfsfolk okkar er til stadar pegar & parf ad halda.
Markmidid er ad adstoda folk vid ad na jafnvaegi vid breyttar adstaedur i lifinu, veita studning
og naudsynlegar upplysingar. Hja okkur fa peir sem greinst hafa med krabbamein og
aostandendur radgjof og fraedslu um einkenni, félagsleg réttindi og pa pjonustu sem i bodi er.

Hja Krabbameinsfélaginu starfa hjukrunarfreedingar, salfreedingar og félagsradgjafar.
Félagsradgjafarnir veita radgjof 4 islensku og pdlsku. Auk pess eru starfandi ellefu
studningshopar fyrir folk sem hefur greinst med krabbamein og adstandendur. Pjonustan er
6llum ad kostnadarlausu.

i bodi eru medal annars:
Fjolbreytt namskeid
Simaradgjof

Viotol
Salfraedipjonusta
Fraeoslufundir
Djupslokun
Hugleidsla og joga
Fjarviotol
Réttindaradgjof

Namskeidin sem Krabbameinsfélagio bidur upp & mida ad pvi ad adstoda folk vid ad takast &
vid peer askoranir sem algengt er ad standa frammi fyrir vid greiningu, 4 medan medferd
stendur og eftir ad medferd likur. Medal ndmskeida sem eru reglulega a dagskra eru:
Mannamal — sem er sérstaklega atlad karlménnum sem greinst hafa meod krabbamein,
Hugren atferlismedferd vio svefnleysi, Nuvitund og samkennd, Einbeiting og minni,
preytustjornun, bjargrad vio kvida og namskeid um sidbuna fylgikvilla.

L e
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Krabbameinsfélagio er ad Skogarhlid 8 i Reykjavik og er opid manudaga til fimmtudaga fra
kl. 9-16 og fra kl. 9-14 & fostuddgum. Pjonustan er 6llum opin og hagt er ad koma an pess ad
gera bod 4 undan sér eda hafa samband vio starfsmenn Krabbameinsfélagsins i sima 800 4040
alla virka daga fra kl. 9-16 eda senda fyrirspurn i tolvuposti 4 netfangid radgjof@krabb.is og
er peim svarad eins fljott og haegt er.

Karlaklefinn.is er fredsluverkefni 4 vegum Krabbameinsfélags Islands sem atladur er
karlmonnum. Par er fjallad er um karla og krabbamein 4 karlleegan hatt. Par er ad finna
freedsluefni af ymsum toga sem sérstaklega er @tlad karlménnum. Markmid
Krabbameinsfélagsins med Karlaklefanum er ad auka dhuga karla 4 frodleik og upplysingum
um heilbrigdan lifsstil. Einnig ad midla upplysingum um krabbamein og sjukdomsferli,
réttindamal, studning og viobrogd adstandenda og vinnufélaga svo deemi séu tekin.

bar er einnig ad finna akvordunartekid sem hjalpar korlum ad akveda hvort rétt sé¢ ad fara i
rannsokn til ad leita ad visbendingum um blodruhalskirtilskrabbamein. Akvordunartaeki
Krabbameinsfélagsins er etlad 50-70 ara karlmonnum sem velta fyrir sér hvort peir ettu ad
lata leita ad visbendingum um krabbamein i blooruhalskirtli.

Brakkasamtokin

jafningjastudningur er i forgrunni.

Samtdkin hafa haldid stort malping hérlendis, stjornarmenn hafa so6tt FORCE radstefnuna i
Bandarikjunum oftar en einu sinni, lagt aherslu 4 ad vekja athygli & samtokunum og
arfberar hafa verio duglegir ad deila reynslu sinni baedi sem jafningjar en einnig i
fjolmidlum til ad vekja athygli 4 samtokunum og barattumalum sem snerta arfbera.
Freedsluerindi hafa verid haldid um allt land og samtdkin lagt sig fram um ad syna fra
erindum i streymi par sem okkar hopur er vitt og breytt um landid og heiminn.

Brakkasamtokin standa fyrir jafningjafraeedslu og hafa unnid ad pvi ad koma sjonarmidi
arfbera 4 framfaeri m.a. 1 tengslum vid ad efla skimun og eftirlit fyrir pa sem bera BRCA
e0a aldrar breytingar sem auka likurnar a krabbameinum.

Arid 2023 var stigid stort framfaraskref pegar samtokin urdu adildarfélag ad
Krabbameinsfélagi fslands. Med pvi baklandi er haegt ad bata og efla pjonustuna vid
arfbera og fjolskyldur peirra enn frekar og koma a samstarfi milli félaga med somu
hagsmuni likt og félagid Framfor, en formenn félaganna hafa att samtal um samstarf til ad
efla studning vid okkar sameiginlegu skjolsteedinga.

Tilgangur Brakkasamtakanna er ad standa vord um hagsmuni einstaklinga sem bera meinvaldandi breytingar i genum BRCA1 og BRCA2. Markmid
samtakanna er fyrst og fremst ad efla fraedslu, hvetja til rannsokna sem og ad veita arfberum og fjolskyldum peirra naudsynlega fraeedslu og studning.

Brakkasamtokin eru goédgerdarfélag sem nytur eingdéngu frjalsra framlaga fra velunnurum sinum og allir stjornarmenn eru 6launadir og gefa vinnu sina i
pagu samtakanna. Fra stofnun hafa samtokin lagt mikla vinnu vid ad koma ut freedsluefni baedi 1 riti og redu og haldid erindi i samvinnu vid fagadila.
Samtdkin hafa stadid fyrir freedslufundum med flestum peim fagadilum sem koma ad eftirliti, ahaettuminnkandi adgerdoum og haldid fundi par sem

Karlar og BRCA eftirlit:

e Blodprufa arlega fra 40 ara aldri til ad maela PSA gildi.

e Skodun 4 blodruhalskirtli hja pvagferaskurdleekni fra 40 ara aldri og eftirlit akvedio i
samradi vid leekni ut fra fjolskyldusogu.

» Blettaskooun arlega hja hudlekni (BRCA?2).

» Briseftirlit ef pad er fjolskyldusaga um briskrabbamein (dkvardar i samraoi vio leekni.

Brjostaskodun/eftirlit hja BRCA?2 arfberum med fjolskyldusdgu um brjostakrabbamein

hja korlum.
Heimasida: breca.is
Tolvupostur:  brca@brca.is
Instagram: (@brakkasamtokin
Facebook: Brakkasamtokin — BRCA Iceland

FYRSTU SKREFIN:

Er ég med krabbamein i blodruhalskirtli?

Folk heyrir { umraedu og pekkir einhvern, sem hefur fengid blodruhalskrabbamein —
en hvernig 4 a0 sntia sér i ad taka fyrstu skrefin til ad athuga hvort madur gaeti verid
med blodruhalskrabbamein? Pad er ekki flokid ferli en vefst engu ad sidur fyrir
morgum.

Fyrst er ad hafa samband vio t.d. heimilislaekni og bidja um ad mela PSA-gildi. Oftast
visar hann beint & a0 lata taka blooprufu a spitala eda heilsugaslustdd. ba er tekid bloo —
alveg eins og margir fara i, t.d. pegar verid er ad gefa blod.

[ lauslegri athugun og samtlum vid karla komu stundum upp afsakanir. Paer ma ekki
leida hja sér heldur syna peim fullan skilning pvi faestir eru ad gera sér paer upp.
Sumum finnst erfitt eda oparfi ad tala vio leekni, adrir eru hraddir vid nalar og sumir
eru einfaldlega hreeddir vid ad fa nidurstddu sem peir vilja ekki fa. Vissulega virdast
pessar afsakanir slappar en eru eiginlega einmitt slappar pegar PSA-meling er
hundsud med alvarlegum afleidingum sidar.

Ef sidan nidurstadan ur PSA er svo lagt a0 engin asteda er til ad fara lengra med
petta, pa er haegt ad ganga gladur og sperrtur sloppin fyrir horn. Jafnvel svo brattur
a0 hvetja adra til a0 taka pessi fyrstu skref.

Nasta sem gerist er ad leknirinn eda krabbameinsleknir hafa samband ef PSA-gildid

er hatt. ba er akvedin fundur med laekninum og pad verdur aldrei nég hamrad a pvi
ad hafa einhvern med sér i pad vidtal — hvort sem er maki eda vinur. Asteedan er ad
pegar madur feer sleem tidindi eda sldandi nidurstodu & svoleidis fundi pa i raun
heyrir madur ekki neitt, upplysingarnar fara einhvern vegin framhja. I framhaldinu
akveour leeknirinn ad taka syni og/eda senda 1 skanna en pad er ekki svo vont midad
vid ad gera ekki neitt.

Ef sidan Gleason-gildin reynist of hatt mun leeknirinn reeda framhaldid en pad
framhald getur verid af ymsum toga og mikil préun i peim malum. Hér verda bara
nefnd nokkur demi.

» Virk eftirlit. Pad pydir ad framhaldi0 er sett i bid enda krabbameinio heegvaxandi en
vaktad vandlega med mealingum hvort purfi a0 taka & malum. Med virkni og dugnadi
vid a0 fylgjast med geeti bidin an vandraeda ordid i morg ar.

e Brottnam. Svo sem a0 fara i brottnam med nokkrum gétum 4 magann (pad er heett ad
gera stora skurdadgerdir).

+  Geislamedferd — ytri eda innri. [ ytri er haorkuréntgen-geislum skotid inni likamann til
a0 vinna a4 krabbameinsfrumum. bad geta verid ymsar aukaverkanir en @ttu ad lagast
med timanum en pad gaeti tekid langan tima.
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Upplysingaferli fyrir karla
sem greinast med krabba-
mein i blodruhalskirtli

Virkt eftirlit/Medferd

Greining

Min leid - greining (tilbuid verkefni)

Min leid - virkt eftirlit/medferd (i bréun)

Samstarf vi pvagfeeraskurdlzkna
Samstarf vid Ki og Lj6sid
Upplysingaferli - baeklingar og vefsida
Salfraedilegur studningur - &fallahjalp

Fraedsla um bréun i medferdum
Opi6 hus/samfélagsleg btttaka
Samstarf vid K og Lj6si6

Jafningjafraedsla

Val & medferd

Ra0gj6f/makaradgjof

Adgangur ad upplysingum/val 4 medferd

Endurhaefing - fyrsta arid eftir medferd

Min leid - fyrstu skrefin eftir medferd (i préun)
Hellirinn - samstarf vid Ljsid

Lj6sid - greining & stédu

1j6sid - zetlun um endurhafingu
Lj6sid - hadegisverdur 4 fostuddgum
Framfor - studningshopar

Samfélagslegt umhverfi - setja lifid i farveg

Min leid - koma lifinu i fastar skordur (i préun)
Hellirinn - umhverfi hja Framfér

Framfor - opid hs/félagslegur studningur
Framfor - opid his/samfélagsleg patttaka
Framfér - studningshopar

Framfér - jafningjafraedsla

Framfér - opid hs/félagslegur studningur
Framfor/Lj6sid - Opid his/samfélagsleg patttaka
Framfér - vinnusmidjur { kynlif og nand

bverfaglegt teymi adila verdur radgefandi um
petta umhverfi (adilar fra Framfor, studnings-
félogum og Félagi pvagfaraskurdlakna).

Markmidid med “Pin leid” er ad vera med
midlegt upplysinga-, freedslu- og studnings-
umhverfi fyrir karla vio greiningu 4 krabbameini i
blodruhalskirtli, skapa adgang ad upplysingum i
vali & medferd og umhverfi eftir meoferd.

Hver adili setur saman namskeid, vinnustofur,
freedslu, studning, radgjof og studningshdpa sem
henta. “Pin leid” 4 ad vera fastur pattur { meo-
ferdarumhverfi karla med krabbamein i blodru-
halskirtli, eru i virku eftirliti eda fara i medferod.

1. afangi - Upplysingaferli vid greiningu 4
krabbameini i blodruhalskirtli

Afhenda 1 greingarviotali baeekling med spurn-
ingum fyrir pann sem greinist og i pennan
bakling skrifi leeknir nidur leeknisfreedilegar
nidurstodur vardandi greiningu.

Adila i greiningarviotali er radlagt ad fara i
kynningarvidtal hja Framfor til ad fa upplysingar
um radgjof og studning sem stendur til boda. I lok

vidtals feer adili baekling um neestu skref
a eftir greiningu med upplysingum um
hvernig & ad upplysa fjolskyldu, vini og
samstarfsfolk um stdduna.

AAdili 1 greiningarviotali er latinn vita af
vefsidunni www.framforiheilsu.is med
faglegum upplysingum sem sampykktar
eru af Félagi pvagfaeraskurdlakna.

2. afangi — Upplysingaferli i virku
eftirliti og eftir medferd 4 krabbameini
i blooruhalskirtli

A0 fyrsta skrefi loknu (afanga 1) er fario
i ad setja saman upplysinga-, freedslu- og
studningsferla fyrir karla i virku eftirliti
med krabbameini i blodruhalskirtli og
adila sem hafa lokid medferd.

Verid ad skoda samstarf um endurhaef-
ingu vid Ljosid fyrsta arid eftir medferd
og sérheft samfélags- og félagslegt
umhverfi hja Framfor leggur sidan grunn
a0 bestu lifsgaedum fyrir karla sem hafa
farid i medferd vid krabbameini i
blodruhalskirtli og peirra maka.

Ljosio er o6flug endur-
haefingarmidstoo

Ljosi0 pjonustar karlmenn med
blodruhalskirtilskrabbamein, nanustu
adstandendur peirra og fjélskyldu. Markmid
pjonustunnar er heildren og parfir
einstaklingsins eru i brennipunkti sama &
hvada stad folk er i ferlinu hverju sinni.
Ljosid leggur upp med ad veita studning i
kjolfar greiningar, freeda um bjargrad, stydja
vid virkni og félagslega patttoku med pad ad
markmidi ad menn geti aftur sinnt peim
hlutverkum sem peir kjosa utan Ljossins.

G060 samvinna er a milli

Krabbameinsfélagsins Framfor og Ljossins.

[ upphafi endurhaefingarferlisins er sett
saman dagskra endurhafingar i samvinnu vid
i0jupjalfa og sjukrapjalfara sem eru tengilidir
allt ferlio. Dagskranni er @tlad ad stydja
menn i ad nyta Ljosid eins og peim pykir
venlegast til ad na sinum markmidum. Pessi
dagskra neer til likamlegrar, andlegrar og
félagslegrar endurhaefingar og peir sem koma
i Ljosid eru hvattir til ad nyta sér
Fraedslufundi fyrir karlmenn sem eru tvo
fjogurra skipta namskeid med samtals atta
fyrirlesurum. Teymi fagadila heldur utan um
endurhafingaferli hvers og eins og metur
endurhafingarparfir vegna krabbameins i
samradi vid einstaklinginn. I dagskra
einstaklingsins er i bodi; fyrrnefndir
freedslufundir, likamlega endurhaefing 1 hop
eda taekjasal, joga, handverksnamskeid,
namskeid 1 navitund, prautseigju, aftur til

vinnu, timamot pa er bodid uppa
heilsunudd, snyrtingu og fleira. Pa starfar
pverfaglegur hopur fagadila par sem haegt
er ad fa raogjof og ma par nefna
neringarfreding, markpjalfa, salfreding og
fjolskyldumeoferdarfraeding.

Bloourhalskirtilskrabbamein eins og énnur
krabbamein hafa ahrif 4 alla fjolskylduna og
a0standendur eru velkomnir 1 viotdl og 4
namskeid hja Ljosinu. Pad getur verid erfitt
a0 reeda vid adstandendur en reynslan i
Ljosinu hefur synt ad pad getur verid
erfidara ad sleppa peim samtdlum. bad er
audveldara a0 takast 4 vid breyttar adstaedur
med 60rum og Ljosid bydur upp 4 fredslu
og viotol vid fagadila til ad audvelda pessi
samskipti.

Erna Magnuisdottir
Framkvemdastyra Ljossins
www.losid.is

Vid pokkum fyrir studninginn
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Hétel Hvammstangi sIf
Vélaverkstaedi Hjartar Eiriksson
Kvenfélagid 18ja

Blonduds

isgel ehf

Kvenfélag Svinavatnshrepps
Sorlatunga ehf

Skagastrond

Marska ehfVélaverkstaedi
Skagastrandar

Vik ehf

Saudarkrokur

Aldan-stéttarfélag

FISK-Seafood ehf

Fjolbrautaskdli Nordurlands vestra
K-Tak ehf

RH Endurskodun ehf

Steinull hf

Hofsos
Pardus ehf

Siglufjorour
Efnalaugin Lind ehf
JE Vélaverkstaedi ehf
Primex ehf

Raffo ehf
Siglufjardarkirkja

Akureyri
Akureyrarbaer
Akureyri Backpackers ehf

Bilaprydi ehf

Eining-13ja

Ferdaskrifstofa Akureyrar ehf
Grofargil ehf

India karry kofi ehf

J M J herrafataverslun
Medulla ehf

Rafeyri ehf

Samvirkni ehf
Sjomannafélag Eyjafjardar
Stefna ehf

Eyjafjardarsveit

Pélarhestar ehf

Hagvis ehf

Baugsbot ehf
Fédurverksmidjan Laxd hf
Matur og mork hf

Rafmenn ehf

Sjalfsbjorg AkureyriStérholt
ehfSteypuségun Nordurlands ehf

Grenivik
Grytubakkahreppur

Dalvik
Dalvikurbyggd
Hibylamalun,méalningarpjonusta eh

Olafsfioraur
Arni Helgason ehf, vélaverkstaedi
Sjémannafélag Olafsfjardar

Husavik
Framsyn, stéttarfélag
Heilbrigdisstofnun Nordurlands

AVH Arkitektur-Verkfraedi-Honnun ehf Trésmidjan Rein ehf

Val ehf
Vikurraf ehf
Fjallasyn Rinars Oskarssonar ehf

Myvatn

Sparisjédur Sudur-Pingeyinga
Jardbddin hf

Myvatn ehf

Reykjahlidarsokn

Vogar, ferdapjénusta

Kopasker
Vokvapjonusta Képaskers ehf

Eyjafjardar- og bingeyjarprofastsdeemi

bérshofn
Geir ehf

Vopnafjérdur
Bilar og vélar ehf
Vopnafjardarhreppur

Egilsstadir

Arsverk ehf

Bokrad, bokhald og radgjof ehf
Menntaskdlinn a Egilsstodum
Myllan ehf

Skogar BS ehf

Sveitarfélagid Mulaping
Tréidjan Einir ehf

Ylur ehf

Seydisfjordur
PG stalsmidi ehf

Borgarfjordur Eystri
Fiskverkun Kalla Sveins ehf

Reydarfjérour

Félag opinberra starfsm Austurlandi
Fjar8abyggd

Launafl ehf

Skiltaval ehf

Eskifjorour

Egersund island ehf
Fjardaprif ehf
Tandraberg ehf

Tanni ferdapjonusta ehf

Neskaupstadur
Samvinnufélag utgerdarmanna
Sildarvinnslan hf

Sulkus ehf

Voggur ehf

Djupivogur
Hoétel Framtid ehf

Hofn i Hornafirdi
Jokulsarlén ehf
Karlsbrekka ehf
Sveitarfélagid Hornafjérour
brastarhéll ehf

Birkifell ehf

Résaberg ehf

Selfoss
Arvirkinn ehf
Bifreidaverkstaedid Klettur ehf

Bilaleiga Selfoss ehf
Bilasala Sudurlands ehf
Bilverk BA ehf

BR flutningar ehf

Eidfaxi ehf

Gullfosskaffi vid Gullfoss
Hja Maddy ehf
Hreingerningarpjonusta Sudurlands
ehf

JAVERK ehf

Kokugerd H.P. ehf
Pipulagnir Sudurlands ehf
Pylsuvagninn Selfossi
Superbygg ehf
Tannlaeknapjénustan slf
Utfararpjénustan Fylgd ehf
Verkfraedistofa Gudjéns
Vélaverkstaedi Poris ehf
Vélsmidja Sudurlands ehf
Reykhdll ehf

Tré og Straumur ehf
Johann Helgi og Co ehf
Bjarnabud ehf

Hveragerdi

Fléra gardyrkjust6d
Hotel Ork
Hveragerdissékn
Kjoris ehf

Raftaug ehf

ZX ehf - Blémaborg

porlakshofn
Bergverk ehf
Jardefnaidnadur ehf
Sveitarfélagid Olfus

Olfus
Hraunsos ehf

Stokkseyri
Bjartas slf

Flugir

B.R. Sverrisson ehf
Fludasveppir ehf

Hitaveita Flida og nagrennis
Varmalaekur ehf

Kvenfélag Hrunamannahrepps

Hvolsvollur
Rangdrping eystra
Hellishélar ehf
Seljaveitingar ehf
StéradalssoknTorf ehf

Vik
E.Gudmundsson ehf
RafSud eh

Kirkjubaejarklaustur
Baer hf - Hétel Klaustur

Vestmannaeyjar

Bilaverkstaedid Bragginn

Grimur kokkur ehf

Karl Kristmanns heildverslun

Krain ehf

Skipalyftan ehfVestmannaeyjabaer




